NAR KOL DRABBAR VARDAGEN

r

: _ié,“ -E%\)n
Intressant nog tdnker man aldrig riktigt pd andningen.
Férrdn det dr det enda man kan tdnka pd.

Tim Winton, Breath (2008)

November 2025



Tack

Tack till de 3 417 svenska man och kvinnor med kroniskt obstruktiv
lungsjukdom (KOL) som har deltagit i undersékningen och gett oss en
unik inblick i vad som hander nar KOL drabbar vardagen.

Ett sarskilt tack till Anders Lokke, professor och specialistlakare i
lungmedicin, och Ingeborg Farver-Vestergaard, halsopsykolog,
for deras professionella stod — fran det forsta utkastet till
frageformularet, genom bearbetningen av data, till utformningen
av denna rapport. Det hade inte varit méjligt att skapa
en sa omfattande kartlaggning av KOL utan er.

Ett varmt tack till Therese Ofverholm, ST-liakare i allmdanmedicin
och doktorand vid Karolinska Institutet, som forskar om psykisk
ohalsa och KOL, fér vardefulla insikter ur primarvardens perspektiv.

Tack till Riksforbundet Hjart-Lung for vardefulla reflektioner
och insikter ur patientorganisationens perspektiv, samt till de
KOL-patienter som generdst delat med sig av sina erfarenheter
genom citat och beréttelser om livet med KOL.

Tack ocksa till James Lind-Care for att ha distribuerat
undersokningen bland sina medlemmar.
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KOL-patienter fortjanar
battre stéd och vard an
vad de far i Sverige idag

Mét Ulla

Ulla lever med svar kroniskt obstruktiv lungsjukdom
(KOL). Varje dag ar en kamp for att orka ta sig
igenom bara det mest nédvandiga. Ulla bor ensam.
Barnen ar vuxna, och maken finns inte langre.

Sa Ullas liv ar ensamt. Varje dag sitter hon i sin
stoppade fatolj och forsdker samla krafter: till att
stada, handla, laga mat. For bara att resa sig upp tar
andan ur henne.

Ett kort 6gonblick ler hon. Det ringer pa doérren.
Kanske ar det barnen? Nagra av de gamla
vannerna? Det far Ulla aldrig veta. For hon orkar inte
resa sig och ga till dérren for att Idsa upp. Och annu
mindre orkar hon brygga kaffe eller ta hand om
gaster. S& Ulla blir sittande i fatoéljen. Ensam — med
ett hopp som haller pa att ta slut.

En sjukdom som inte far den prioritet

den fortjanar

Du kanner sakert ndgon som Ulla - eller har kant.
For KOL ar en sjukdom som drabbar hart och tar

liv. Faktum &r att det ar det den fjarde vanligaste
dodsorsaken i Sverige; 3 000 méanniskor doér av KOL
varje &r! Det motsvarar 8 dodsfall varje dag. Anda
avfardas KOL ofta som ndgot man dér med, snarare
an av. Men det ar ett farligt missforstand.

For de 10 % som lever med svar KOL &r livet en
kamp for att fa luft, med dterkommande akuta
sjukhusbesok for att fa hjalp att andas.? Men den
har rapporten visar att &ven de med lindrig eller
mattlig sjukdom upplever en betydande paverkan
pa livskvaliteten. KOL ar en sjukdom som har en
stark och oundyviklig progress. Det som bérjar med
mild andfdddhet och trétthet kan snabbt utvecklas
till ett liv med dngest och isolering samtidigt som
livskvaliteten successivt férsamras.

Nya insikter — kunskap direkt frdn manniskor
som lever med KOL

Denna rapport handlar om manniskor som Ulla -
och om de uppskattningsvis 400 000-700 000
svenskar som lever med KOL, trots att endast
omkring halften har fatt en diagnos.? Rapporten

bygger pa en nordeuropeisk undersokning dar éver
12 000 kvinnor och man med KOL har delat sina
erfarenheter av att leva med sjukdomen i Sverige,
Norge, Danmark, Nederlanderna och Belgien. Fokus
ligger har pa de 3 417 svenska deltagarna.

Hoppet ligger i tidig och strukturerad vardinsats
Undersékningen visar hur KOL paverkar vardagen

— fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt — och hur
problemen ofta bérjar tidigt och férvarras éver tid.
Den understryker vikten av att ta KOL pa allvar redan
fran start, med tidig upptéackt och tidiga insatser,
precis som vi agerar direkt vid tecken pd andra
allvarliga tillstdnd som en knol eller hégt blodtryck.

Rapporten visar ocksa behovet av ett mer
sammanhangande vardforlopp och regelbunden
uppfoljning i ratt tid — for alla som lever med
mattlig, svar eller mycket svar KOL. Det fortjanar de.

En gemensam plan — for ett battre stod

till manniskor med KOL

Idag lamnas manniskor med KOL alltfér ofta
ensamma med ansvaret for sin sjukdom. Det finns
riktlinjer for ett personcentrerat vardforlopp for
KOL, med fokus pa tidig diagnos och ratt insatser
som ska vara lika for alla i hela landet. Trots det
vet vi att sddan vard ligger langt ifrén verkligheten
fér manga patienter. Férhoppningen med denna
rapport ar att inspirera till ett krafttag pa nationell
och regional niva for att sakerstalla att alla KOL-
patienter far den vard och det stod de har ratt till.

Det ar hog tid. Med ratt insatser kan vi bromsa
sjukdomsutvecklingen i alla stadier — och sakerstalla
att manniskor som Ulla har tillréckligt med luft for
att 6ppna dérren och omfamna livet.






Perspektiv fran patientféreningen:
Andningen driver dangesten och
ensamheten blir central

Anders Akesson, forbundsordférande for
Riksférbundet HjartLung, har lange sett hur KOL-
patienter kémpar — bade med sin sjukdom och med
en vard som inte racker till.

— KOL dr en sudr sjukdom som dr alldeles fér Idgt
prioriterad i suensk hdlso- och sjukudrd idag.

Den hdr undersékningen lyfter viktiga perspektiv
om sjukdomsbdérda och brister i udrden som vi
behover prata mer om.

En sjukdom som paverkar hela livet

KOL &r en svar, progressiv sjukdom som paverkar
bade kropp och sjal. Livskvaliteten ar ofta kraftigt
nedsatt. | undersékningen beskriver patienter
isolering, oro och sorg 6éver allt de inte langre klarar.

— Den psyRiska hdlsan ér ofta pduerkad, med dngest,
oro och ensamhet som vanliga féljder. Andningen
driver dngesten och ensamheten blir central ndr man
inte kan gad ut och delta i vardagslivet.

Varden brister och patienterna lamnas ensamma
KOL paverkar vardagen fysiskt — andfaddhet,
trotthet och sémnsvarigheter goér det svart att klara
vissa sysslor. Manga ar dessutom multisjuka, vilket
okar vardbehovet.

— Mdnga patienter Rdnner en oro Suer att sténdigt
vara i behou av vdrd, och éuer att vdrden inte alltid
moter behoven. Det gdiller éuen hjdlpmedel och
kommunalt stéd. Mdnga patienter behéuver hjdlp for
att kRlara vardagen, dven innan de ndr en hég dlder.

Undersdkningen visar att manga aldrig traffat en
lungspecialist, och att uppfoljning ofta saknas.
Patienter kanner sig otrygga och upplever att de
sjalva maste ta ansvar for sin vard.

— Vdrdférloppet fungerar inte. Man blir Ruar i
primdrudrden och fdr ofta trdffa specialist férst vid
en akut férsdmring, ndr det redan gdtt fér Idngt.

Stigma och skam - en tyst bérda

Manga patienter kdnner skuld och skam 6ver
sin sjukdom, vilket paverkar bade psykisk halsa
och relationer.

— Mdnga patienter kénner skam och en Rénsla

av att blidémda av omgivningen. Hdér spelar
patientorganisationer en viktig roll genom att driva
stéd, utbildning och opinionsbildning fér att lyfta
en grupp som ofta inte orRar féra sin egen talan.

Vagen framat

For att moéta behoven kravs stérre ansvarstagande
fran varden, battre samordning och samverkan
mellan vardnivaer.

— Vi behover multidisciplincra team ddr primdir- och

specialistudrd arbetar tillsammans. Det dr enda

scdittet att mota hela patientens behov.

Anders Akesson, forbundsordférande fér Riksférbundet HjiartLung
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Vilka ar deltagarnai
undersékningen?

& $

71% 29 % 49% 48 % 16% 84 %
kvinnor man bor med bor <67 &r > 67 ar
en partner ensamma

62 %
har haft KOL
imer &an 6 ar

Mycket svart nedsatt Latt nedsatt
(lungfunktion  (lungfunktion
under 29 %)  6ver 80 %)

Flest med E o
mattligt nedsatt Svart nedsatt

(lungfunktion

Iungfunktlon mellan 30-49 %) 20 0/0

Fordelningen av allvarlighetsgraden
av KOL bland de svarande i
undersékningen motsvarar den
faktiska svenska patientférdelningen?
dar flest deltagare har mattligt

nedsatt lungfunktion. Mattligt nedsatt

(lungfunktion
mellan 50-79 %)

Deltagarna har sjélua fdtt ange sin lungkapacitet.



86 % ar
multisjuka

Hjart-karlsjukdom, 23 %

Hoégt blodtryck, 51 %

Hoégt kolesterol, 22 %

Allergi, 21 %

Annan sjukdom, 16 %

Osteoporos, 11 %

3 417 svenskar med
KOL har genomfért
undersdkningen

Totalt har 12 201 personer med KOL genomfoért
undersokningen i Sverige, Norge, Danmark,
Nederlanderna och Belgien. Den har rapporten
fokuserar pa de 3 417 svenska deltagarna.

Sammanfattning

Depression, 11 %
Angest, 1%

Astma, 23 %
Lungcancer, 2 %

Annan typ av cancer, 6 %

Artrit, © %

,&derférkalkning, 1%

Diabetes, 14 %
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KOL:

Utmaningarna for patienten,
varden och samhallet

400 000-700 000 svenskar lever med KOL?
Kroniskt obstruktiv lungsjukdom, KOL, ar en allvarlig
folksjukdom som karaktéariseras av permanent
nedsatt lungfunktion med andfdddhet och besvarad
andning som foéljd. Det beraknas att 400 000-700
00O svenskar lever med KOL. Trots minskad rékning
i samhallet bedomer WHO att antalet KOL-fall
globalt kommer att 6ka med 23 % inom de narmsta
25 3ren pa grund av faktorer som en dldrande
befolkning, 6kade luftféroreningar och historisk
réokning som man annu inte sett effekterna av.®

KOL é&r en progressiv och dédlig sjukdom, och den
fjarde vanligaste dodsorsaken i Sverige.® Varje ar
dor ca 3000 svenskar av KOL, vilket ar ungefar lika
manga som dor arligen i lungcancer.® Sjukdomen
orsakar ocksd ca 10 00O akuta sjukhusinlaggningar
arligen.® Exacerbationer (forsamringsperioder)
forekommer i alla grader av KOL, och for varje
exacerbation okar risken att drabbas av en till
signifikant, vilket gér att KOL ofta har en stark och
oundyviklig progress. Dodligheten i sjukdomen ékar
i princip linjart med 6kat antal férsamringsperioder,
och runt halften av alla patienter mister livet inom
3,5 ar efter en férsamringsperiod som kravt vard pa
sjukhus.’

KOL star for betydande kostnader for samhallet i
Sverige. Till skillnad fran andra sjukdomsomraden dar
kostnader ofta ar spridda 6ver tid, drivs kostnaden
for KOL mycket av akuta och resurskravande
sjukhusinlaggningar i samband med exacerbationer.
Den totala kostnaden i Sverige till foljd av KOL

har beraknats till 14 miljarder kronor, varje ar.3 Om
antalet exacerbationer hos personer med KOL kunde
minskas med 10 procent skulle halso- och sjukvarden
spara cirka 500 miljoner kronor.2

De flesta KOL-patienter i Sverige behandlas i
primarvarden, och kvaliteten pa varden varierar.
I manga regioner har antalet astma- och KOL-
mottagningar minskat de senaste aren, och mdnga
behandlas pé vanliga vardcentraler. Samtidigt
radder brist pa bade allmanlakare i primarvarden
och lunglékare i specialistvarden i hela landet. Brist
pa kommunikation mellan vardnivderna och hog
belastning i varden leder till att bara en brakdel blir
uppfoéljda inom de rekommenderade 6 veckorna
efter en férsamringsperiod.®

KOL-patienter lever med kraftigt nedsatt
livskvalitet. Den har rapporten malar en tydlig bild
av KOL-patienters tillvaro praglad av trotthet, social
isolering, skam och oro 6ver att inte kunna andas.
Den fysiska paverkan av sjukdomen gér att patienter
har svart att skéta sitt vardagsliv, en utmaning

som forstéarks for de ca 50 % som lever ensamma.
Undersoékningen visar vidare att fa far den vard de
har ratt till. Manga vittnar om en fragmenterad vard
utan helhetsperspektiv, dar patienten i hég grad
lamnas att sjalv hantera sin sjukdom.



Allvarliga exacerbationer per 10 000 KOL-patienter och dag

Sammanfattning

Allvarliga exacerbationer 6kar risken fér efterfoéljande allvarliga exacerbationer

100

80

60

40

20 Forsta till andra exacerbationen: 5,4 ar

KOL &r en sjukdom som inte star still

— den férvarras med tiden, och varje
exacerbation 6kar risken for nasta.
Diagrammet visar hur tiden mellan allvarliga
exacerbationer krymper dramatiskt éver tid

— fran flera ar till bara ndgra manader. Det &r
darfor avgorande att satta in tidiga insatser och
folja patienter nara for att bromsa utvecklingen,
minska risken fér framtida exacerbationer och
forbattra livskvaliteten.

Nionde till tionde exacerbationen: mindre &n 4 manader

|

6 8 10 12
Tid efter forsta allvarliga exacerbationen (3r)

Figuren ér anpassad frdn Suissa, DellAniello & Ernst, 2012 (fig. 3A)°
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KOL leder till ensamhet, depression och oro

o/o 42 % ar radda for att
inte kunna andas

28 % kanner sig deprimerade

ar oroliga for 33 % kanner sig isolerade
framtiden fran sin sociala krets

KOL paverkar livskvaliteten

o/o 54 % kanner sig ledsna o6ver de
saker de inte langre kan géra

64 % saknar energi for
att gora de saker de vill

tycker att
KOL paverkar
livskvaliteten
negativt

KOL paverkar orken och drabbar vardagslivet

D j 0/0 47 % sover daligt
B5 % har svart

att andas
har svart )
a tt u th ra Det dir ju vdildigt stark dngest nédr man inte Ranner
h us h é I IS ar b e t e att man kan fd ner luften i lungorna. Och dd stiger

paniken; ‘jjag kan inte andas! Hjdlp! Vad ska jag goéra!

Kvinna med KOL
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Highlights fran undersékningen

KOL paverkar relationer och intimitet

41"

undviker
intimitet

45 % kanner sig
begransade i sitt sexliv

Manga kanner skam och sjalvforebraelse

> 54"

skyller pa
sig sjalva
for sin
sjukdom

21 % skams for sin sjukdom

18 % kanner att andra domer
dem foér sin sjukdom

Dl

Jag har kunnat kénna att det dr lite skambelagt i Guen
i vdrden att berdtta; “Ja, du har KOL och du har ju rékt
forstds. Sa och hur mycket har du réRt? Ja, det dr inte bra’.

Kvinna med KOL

Fragmenterade behandlingssystem fangar inte upp

manniskor med KOL

() 48"

kanner sig
inte trygga i
behandlings-
processen

59 % kanner inte att vardgivare
kommunicerar eller ssmordnar varden

44 % saknar regelbunden uppfoljning
av hur sjukdomen utvecklas

37 % saknar en planerad och
strukturerad process for varden

NAR KOL DRABBAR VARDAGEN
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mycke"
livskvaliteten
forsamras
successivt
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KOL knacker livskvaliteten

Tre av fyra svenskar med KOL tycker att sjukdomen paverkar deras
livskvalitet negativt. Aven vid lindrig KOL p8verkar sjukdomen
livskvaliteten for nastan varannan svarande. Vid mycket svar KOL
galler det i stort sett alla (99 %).

tycker att
KOL paverkar
livskvaliteten
negativt

Jag dilskar att vara ute i skogen, jag dlskar att dka upp
till ficillen. Jag gor éndd vdldigt mycket, men det ddr
som jag dlskar, det dr ju sudrt att gora.

Kvinna med KOL

75 % tycker att KOL paverkar livskvaliteten negativt (45 % vid lindrig KOL, 99 % vid mycket svar KOL).

NAR KOL DRABBAR VARDAGEN
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KOL tar pa energin

KOL tar rejalt pa krafterna

Var tredje med KOL kanner sig bade trétt och férsvagad. Och varannan
sover daligt om natten. Bristen pa energi kan std i vagen for att dgna sig at
det man brinner fér: 64 % tycker att de saknar energi fér att géra de saker
de vill och énskar.

kanner
sig trotta

Vi vet frdn andra undersékningar att trétthet dr ett
problem vid mdttlig-sudr KOL, men det ér ny data
att trotthet redan dr ett problem vid lindrig KOL.

Anders Lokke, professor och specialistlakare i lungmedicin

NAR KOL DRABBAR VARDAGEN
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Hur paverkar KOL din energiniva?

Jag sover daligt

Inte alls Lite Delvis Mycket

27 % 26 % 32% 15 %

Jag kanner mig trott

Inte alls Lite Delvis Mycket

9% 27 % 35% 29 %

Jag kdanner mig forsvagad

Inte alls Lite Delvis Mycket

Mm% 299% 34 % 27 %

Jag saknar energi for att gora de saker jag vill

Inte alls Lite Delvis Mycket

2%  24% 33 % 31%

Procenttalen summeras inte nédudndigtuis till 100 % pd grund auv avrundning

4%

kanner sig trotta

46 % SYARY 76 % 37 %

Utveckling fran lindrig till mycket svdr KOL Lindrig Mattlig Svar Mycket svar
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KOL tar pa energin

Trottheten finns redan
vid lindrig KOL hos

Varanhnan

Trottheten bérjar redan vid lindrig KOL och y
okar nar sjukdomen utvecklas. Den minskade y &
energinivan tidigt i sjukdomsférloppet kan starta /

en negativ spiral, dar trotthet leder till lagre

aktivitetsnivd, som leder till sankt humér, som S
leder till social isolering, som leder till ensamhet,
som leder till depression ...

Tidigare har jag varit politiskt aktiv och det har varit roligt,
men de senaste gdngerna har jag inte Runnat delta for
jag har varit fér trétt. Sa det pduerkar ju mitt dagliga liv,

att jag mest ér hemma.

Man med KOL

NAR KOL DRABBAR VARDAGEN
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saknar energi
att gora de saker
de drommer om

AOR) 31 % SYAR 93 %

Utveckling fran lindrig till mycket svar KOL  Lindrig Ma3ttlig Svar Mycket svar

hos personer med KOL.

Okad trotthet och nedsatt fysisk och mental hilsa ar associerade med 6kad dédlighet
‘\ Svensk studie av Stridsman et al., 2016™




Denna grupp behéuver sdrsRild hjdilp. Trotthet tidigt
i siukdomsforloppet kan vara en varningsklocka:
ndr man sover ddligt, saknar energi och inte har
ndgon som Ran hjdlpa blir det ofta en ond spiral

— och en sdkRer véig mot depression.

Ingeborg Farver-Vestergaard, halsopsykolog

KOL tar pa energin

64 % kanner sig trotta.

61% kanner sig forsvagade.

47 % sover daligt.

64 % saknar energi att gora de saker de drommer om.

40 % behover ligga i sangen eller sitta ner i en stol under dagen.

NAR KOL DRABBAR VARDAGEN
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KOL isolerar

KOL isolerar

KOL tar pa orken att umgds med andra manniskor - mer och mer,
allt eftersom sjukdomen utvecklas. Nar orken minskar, 6kar kanslan
av social isolering.

saknar energi och
mental styrka for
att umgas med

vanner och familj

Det blir Icitt en ond cirkel, att man drar sig undan och

dd fdr 6Rade depressiva symptom av att man Rdnner
minskat socialt sammanhang och minskad samhadrighet
med andra. Fdrre aktiviteter Ran sedan leda till att den
fysiska férmdgan férsémras ytterligare, sé att man inte
orkar lika mycRet fysisk aktivitet som tidigare.

Therese Ofverholm, Allmanlikare (ST)

NAR KOL DRABBAR VARDAGEN
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kanner sig
isolerade fran
sin sociala krets

14 % 28 %

Utveckling fran lindrig till mycket svar KOL Lindrig Ma3ttlig

Upp till 60 % av de som lever med KOL upplever social isolering.
O

\ Amerikansk studie av Suen AO et al., 2023™

55 %

Svér

79 %

Mycket svar




KOL isolerar

Jag bor ensam och Rénner mig ofta ensam.
Men ndr familj och vdnner ringer pd dérren
oppnar jag inte. Jag dr for trétt och andfddd.
Det kdnns som ett nederlag att inte Runna
vara vdrdinna - det vill jag inte utsdtta

mig sjdlu for. Och jag vill inte att de

ska se mig sd hdr.

Kvinna med KOL

50 %
har svart att utdéva
sina hobbyer

48 % Jag saknar energi och mental styrka foér att umgads med vanner och familj
50 % har svart att utéva sina hobbyer.
33 % kanner sig isolerade fran sin sociala krets.

NAR KOL DRABBAR VARDAGEN
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KOL gor det svart att klara vardagslivet

Sjalvstandigheten férsvinner

De allra flesta manniskor med mycket svar KOL &r utmanade nar det
galler att klara vardagliga sysslor som dammsugning, handling och disk.
Néastan var femte med mycket svar KOL behéver dessutom hjélp med
personlig hygien, som att ta pa klader, tvatta sig och ga pa toaletten.

av de med
mycket svar
KOL har

svart att gora
hushallsarbete

Mcdnga patienter behéuer hjdlp
for att Rlara vardagen, duen innan
de ndr en hég dlder.

Anders Akesson, Riksférbundet Hjart-Lung

NAR KOL DRABBAR VARDAGEN
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Tav5s
av de med mycket svar KOL
behdéver hjalp med
personlig hygien

har svart att utfora
hushallsarbete
(t.ex. dammsuga,
diska, tradgards-
arbete)
23 % 45 % VASS/s 91 %

Utveckling fran lindrig till mycket svéar KOL Lindrig Mattlig Mycket svar

52 % av personer med KOL har viss eller svar andnéd.
O

\ Dansk studie av Darum Sgrensen et al, 2024"




KOL gor det svart att klara vardagslivet

KOL ar standigt narvarande

Over halften med KOL har svart att andas ordentligt, och 3 av 4
berattar att de latt blir andfadda. Det satter sina spar i vardagen,
inte minst for manniskor med svar och mycket svar KOL.

har svart
att andas
ordentligt

Vid minsta anstrdngning sa blir jag fldsig, framfor allt
om jag béjer mig. Jag orRkar inte bddda séingen i
pdslakan, jag har sé himla sudrt for det.

Kvinna med KOL

78 % blir mild andfadd

55 % har svart att andas ordentligt

49 % har svart att gora hushallsarbete

44 % har svart att utfoéra dagliga aktiviteter utanfér hemmet

4 % behoéver hjalp med personlig hygien (19 % med mycket svar KOL)

NAR KOL DRABBAR VARDAGEN
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KOL begransar intimitet och sexliv

KOL satter stopp for
intimiteten och sexlivet

KOL drabbar alla delar av vardagen — &ven den privata delen.
41 % med KOL undviker intimitet — trots att flera saknar fysisk
kontakt och narhet. Nastan varannan kanner sig direkt
begransad i sitt sexliv.

kanner sig
begransade
i sitt sexliv

Jag Rdnner fortfarande lust till min fru. Jag saknar hennes Rropp,
hennes vdrme. Men tanken pad att tappa andan mitt i alltihop

— eller bérja hosta — gor mig bdde generad och rddd.

Sd jag stannar pd min sida av sdngen.

Man med KOL

NAR KOL DRABBAR VARDAGEN
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Inte alls

45 9%

Inte alls

42 %

Inte alls

39 %

32

Hur paverkar KOL din narhet till andra och ditt intima liv?

Jag saknar fysisk kontakt och narhet

Lite Delvis Mycket

21 % 21% 13 %

Jag undviker intimitet

Lite Delvis Mycket

17 % 20 % 22 %

Jag kdanner mig begransad i mitt sexliv

Lite Delvis Mycket

15 % 17 % 28 %

Procenttalen summeras inte nédudndigtuis till 100 % pd grund auv avrundning

Var tredje
saknar fysisk kontakt och narhet

23 % av man och 8 % av kvinnor med KOL saknar intimitet (i viss eller h6g grad).
Dansk studie av Darum Sgrensen et al., 2024%




KOL begransar intimitet och sexliv

En man berdttade fér mig att han Idngtade efter ndrhet
med sin fru — men att han inte hade orken till det.
Och han dr ldngt ifrdn den enda.

Mdnga - bdde mdn och kvinnor med KOL - férknippar sex
och intimitet med oscdRerhet och rddsla fér att misslyckas.
Sd i stdllet fér att riskera nederlag vdljer flera att stdnga au
intimiteten och dra sig undan — dven om behovet au ndrhet
fortfarande finns dair.

Anders Lokke, professor och specialistlikare i lungmedicin

41%

undviker intimitet

25 % 39 % 60 % 72 %

Utveckling fran lindrig till mycket svar KOL Lindrig Mattlig Mycket svar

45 % kanner sig begransade i sitt sexliv
41 % undviker intimitet.
33 % saknar fysisk kontakt och narhet
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och epression.

okar i takt med atl:
sjukdomen utvecklas




KOL tar pa psyket

Radslan tar plats

42 % med KOL lever med en radsla for att inte kunna andas. Samtidigt
sjunker huméret nar andningen férsvaras: 19 % av svarande med
lindrig KOL sager att sjukdomen paverkar deras humoér negativt,
medan motsvarande siffra for de med svar KOL ar 71 %.

ar radda
for att inte
kunna andas

Det dir ju vdldigt stark dngest nér man inte Rdnner att
man Ran fd ner luften i lungorna. Och dd stiger paniken;
jag kan inte andas! Hjdilp! Vad ska jag géra!’

Kvinna med KOL

23 % av personer med KOL upplever depression eller angest.
Svensk studie av Ofverholm et al., 2025
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kanner sig ledsna
over de saker

de inte langre
kan gora

Utveckling fran lindrig till mycket svar KOL

kanner sig
ensamma

Utveckling fran lindrig till mycket svar KOL

kanner sig
deprimerade

Utveckling fran lindrig till mycket svar KOL

29 %

Lindrig

19 %

Lindrig

16 %

Lindrig

51 %

Mattlig

24 %

Mattlig

24 %

Mattlig

78 %

Svar

43 %

Svaér

45 %

Svar

388 %

Mycket svar

58 %

Mycket svar

56 %

Mycket svar




KOL tar pa psyket

KOL paverkar kanslolivet

Tre av tio med KOL kénner sig bdde ensamma och deprimerade.
De saknar ocksa ndgon att tala med om svara tankar och kanslor.
Hela 54 % kanner sig ledsna 6ver de saker de inte langre kan gora.

Ndr jag ska ivdg ndgonstans fdr jag dngestpdslag.
Jag far gd en bit, och sétta mig pd bdnken med
fldmt-andning, och ibland har jag gdtt hem igen
for att jag Rdnner att det inte gdr.

Kvinna med KOL

Patienter med KOL har en Rronisk sjuRdom som
pdverRar hela deras liv. Den psyRiska Romponenten
och det sjdlsliga mdendet pduerkas i stor grad hos
mdnga. Jag hoppas att vi kan 6ka meduvetenheten
om att frdga om symptom pd depression och dngest
i patientmotet, och ta in den mentala hdilsan i en
helhetsbedémning; hur mdr du? Mdnniskan dr

Jju hel, och vi behéver ta med alla aspekter.

Therese Ofverholm, Allmanlikare (ST)

37 % kanner att sjukdomen paverkar deras humor negativt.

54 % kanner sig ledsna 6ver det de inte langre kan goéra.

28 % kanner sig ensamma.

28 % kanner sig deprimerade.

42 % ar radda for att inte kunna andas.

52 % ar oroliga foér framtiden.

31 % saknar ndgon att prata med om de svara tankarna och kanslorna.

NAR KOL DRABBAR VARDAGEN
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Sjalvkanslan krymper

Manniskor med KOL upplever bade inre och yttre stigmatisering: inre stigma
kommer med sjunkande sjalvkansla och vaxande sjalvférebraelse. Medan
yttre stigma uppstdr med kanslan av att andra démer dem pa grund av deras
sjukdom. Stigmatiseringen vaxer nar sjukdomen férvarras och blir mer synlig
féor omgivningen.

Jag anudinder ordet astma, fér det Rénns inte likRa
stigmatiserat, jag sdger aldrig att jag har KOL.
Det Rénns skdmmigt verkligen alltsd.

Kvinna med KOL

kanner att
sjukdomen
paverkar deras
sjalvfortroende
negativt

NAR KOL DRABBAR VARDAGEN
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31%

kanner att sjukdomen
paverkarderas = — — — — — — —
sjalvfortroende
negativt

15 % 27 %

Utveckling fran lindrig till mycket svar KOL Lindrig Mattlig Svar Mycket svar

18 %

kanner sig som en
boérda for sin familj

Utveckling fran lindrig till mycket svdr KOL Lindrig Mattlig Svar Mycket svar

18 %

kanner att andra
démer dem pa grund
av sinsjukdom  _ _ _ _ _ _ _

10 % LIS

Utveckling fran lindrig till mycket svdr KOL Lindrig Mattlig Svar Mycket svar



Att Rdnna skuld att jag fdr sRylla mig sjélu,
att jag fick KOL, kan leda till att man inte
séRker adekuat vdrd for sin psyRiska hdlsa,
sin dngest eller sina andningsbesudir.

Therese Ofverholm, Allmanlikare (ST)

Varannan
beskyller sig sjalv for sin sjukdom

31% kanner att sjukdomen paverkar mitt sjalvfértroende negativt (65 % med mycket svar KOL).
54 % skyller pa sig sjalva sin sjukdom (68 % med mycket svar KOL).

21 % skams over sin sjukdom (38 % med mycket svar KOL).

18 % kanner att andra domer dem pa grund av sjukdomen (39 % med mycket svar KOL).

18 % kanner sig som en borda for sin familj (53 % med mycket svar KOL).

Den skam som ar forknippad med KOL héanger sarskilt samman med sjalvforebraelse,
att inte vilja belasta andra och att inte vilja framsta som sjuk.

Amerikansk kvalitativt studie af Berger, Kapella & Larson, 2011
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Brist pa personcentrering

Helhetsbild och kommunikation
saknas i KOL-varden

36 % ar inte néjda med sin behandlingsprocess. Mer an varannan
upplever att de som de har varit i kontakt med i sjukvarden inte
kommunicerar med varandra om deras KOL-behandling.

Ensam med ansvaret

22 % kanner att det inte finns andra an de sjalva som har ansvaret
for sin KOL. Bland manniskor med svar och mycket svar KOL — som
behoéver omfattande vard — kdnner minst var femte att de star
ensamma med ansvaret for sin sjukdom.

Brist pa uppfoéljning och information

Nastan varannan saknar regelbunden uppféljning av hur sjukdomen
utvecklas. Detta galler aven de med svar och mycket svar KOL. Och
runt var tredje saknar information om behandlingsmgjligheter.

Var ar den personcentrerade varden for KOL-
patienter?

Personcentrerad vard ar en grundpelare i regeringens omstallning

till god och néara vard. Det kraver samordning mellan vardnivaer,
kontinuitet i vdrdkontakten och att patienten aktivt involverasi sitt
vardforlopp. Resultaten i undersékning visar att detta annu inte ar en
sjalvklarhet for personer med KOL.

Det dr ett jdttestort problem i
primdrudrden att personal ofta roterar.

Vi har fér mdnga patienter per Idkare och
dd finns det inte tid till att Idgra Rdnna alla
eller att ha Rontakt med alla, tyudirr.

Therese Ofverholm, Allmanlakare (ST)



Jag fdr antibiotika pd vdrdcentralen eller

pd sjukRhuset varje gdng jag har exacerbation,
men jag fdr aldrig ndgon uppfadlining eller
helhetsbild av min egen sjukRdom.

Man med KOL

saknar
regelbunden
uppfoéljning av
hur sjukdomen
utvecklas

6av10
upplever att vardgivare
inte kommunicerar med varandra

Efter en allvarlig exacerbation ar det endast 7 % av personer med KOL som foljs upp
S inom de rekommenderade 6 veckorna.
\ Svensk patientundersékning om KOL utford av Riskférbundet HjartLung, 20233

44



Brist pa personcentrering

2%

kanner inte att det
ar ndgon annan an
de sjalva som har
ansvaret for sin KOL

Utveckling fran lindrig till mycket svar KOL Lindrig Mattlig Svaér Mycket svar

Jag tycRer inte att jag egentligen har fdtt ndgon
som helst information. Ingen information om hur
sjukdomen fortskrider, vad det dir ...

Kvinna med KOL

36 % ar inte alls eller bara lite néjda med sin behandlingsprocess

59 % upplever att de olika vardgivare de har varit i kontakt med inte alls eller bara lite kommunicerar med varandra om
behandlingen av deras KOL.

22 % kanner inte att det &r ndgon annan an de sjalva som har ansvaret (20 % vid mycket svar KOL).

44 % saknar regelbunden uppfoljning av hur sjukdomen utvecklas (47 % vid mycket svar KOL).

37 % saknar information om behandlingsméjligheter.

NAR KOL DRABBAR VARDAGEN
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Nar primarvarden
brister gar KOL-
patienter miste

om den vard
de har ratt till



Ar primarvarden rustad?

Ar priméarvarden rustad?

Kan primarvarden leverera god vard

till KOL-patienterna?

Socialstyrelsens riktlinjer slar fast att majoriteten av KOL-patienter
ska behandlas inom primarvarden. For att detta ska fungera kravs
dock att primarvarden ar tillrackligt rustad for att hantera den stora
patientgruppen. Undersékningen visar att varden ofta brister;
varannan med KOL kanner sig inte trygg i sin behandlingsprocess,
33 % saknar stod for att halla sjukdomen under kontroll och 37 %
saknar en planerad och strukturerad process for vardkontakter,
behandling och uppféljning.

Bristande tillgdng till specialistvard

Enligt Socialstyrelsens riktlinjer ska patienter med svar sjukdom eller
dterkommande exacerbationer remitteras till specialistvarden. Men
pa grund av bristande uppféljning i primarvarden och en allman
brist pa lunglakare i landet fungerar detta inte optimalt. Endast

40 % av patienter med svar KOL och 65 % med mycket svar KOL
uppger att de har fatt traffa en lungspecialist.

Vi dr alldeles fér fa allmdnspecialister i
primdrudrden. Socialstyrelsens nationella
riRtudrde dir att det inte bor vara fler éin 1100
patienter per specialisticikare i primdrudrden,
och det ndr vi inte pd Idnga vdgar.

Therese Ofverholm, Allmanlikare (ST)

NAR KOL DRABBAR VARDAGEN
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saknar hjalp att
halla sjukdomen
under kontroll

Utveckling fran lindrig till mycket svar KOL

saknar en planerad
och strukturerad
process for
vardkontakter,
behandling och
uppfoéljning

Utveckling fran lindrig till mycket svar KOL

har traffat
specialist

Utveckling fran lindrig till mycket svar KOL

25 %

Lindrig

32 %

Lindrig

15 %

Lindrig

33 %

Mattlig

38 %

Mattlig

27 %

Mattlig

38 %

Svér

39 %

Svar

40 %

Svér

45 %

Mycket svar

Mycket svar

Mycket svar



Ar priméarvarden rustad?

VEIELLE]
kanner sig otryggii sin
behandlingsprocess

| en svensk studie sdg man att KOL ofta blir
nedprioriterat i patientmotet ndr allmdnldkare
tréffar en multisjuk patient. Man fokuserar
pd blodtrycket, diabetesen och de andra
sjukdomarna forst, och ofta Rommer KOL

sist pd listan. Da fdr patienten inte ett
strukturerat omhdndertagande Rring sin KOL.

Therese Ofverholm, Allméanlikare (ST)

Vardférloppet fungerar inte.
Man blir Ruar i primdérudrden och
fdr ofta trdffa specialist forst
vid en akRut férsédmring,

ndr det redan gdtt fér Idngt.

Anders Akesson, Riksférbundet Hjart-Lung

48 % kanner sig inte trygga i sin behandlingsprocess.
33 % saknar stod for att halla sjukdomen under kontroll
37 % saknar en planerad och strukturerad process for vardkontakter, behandling och uppféljning.

NAR KOL DRABBAR VARDAGEN
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Brist pa multidisciplinart forhaliningssatt

Var ar det multidisciplinara stéodet?

Manga KOL-patienter upplever att varden kring deras sjukdom sker
utan multidisciplinart samarbete — ofta begransad till insatser fran
allmanlakare, sjukskoterskor, och i basta fall lunglakare. Trots att KOL
har [3ngtgdende konsekvenser pa livet har endast 1% varit i kontakt
med en psykolog, 5 % med en dietist och 14 % med en sjukgymnast,
t.ex. i samband med KOL-traning — aven om behovet ar tydligt.

har varit i

kontakt med

en psykolog
Var 7e

har varit i kontakt
med en sjukgymnast

Det dir sékert tolu dr sedan sa gick jag pd sdn hér KOL-sRola.
Vi hade information au sjukRskéterska, Idkare och dietist
och sdnt ddr och sen trdnade man tillsammans. Det tycker
jag var sa treuvligt, men det verkar som det dr borttaget.

Kvinna med KOL

NAR KOL DRABBAR VARDAGEN
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Sjukvarden ar pressad
— och civilsamhallet
saknar kapacitet

Att f3 tillracklig information om sjukdomen och behandlingsméjligheter

ar ndgot av det som kan forbattra livet med KOL.
Nordvasteuropeisk studie av Scichilone et al., 2023




Behovet av ett starkt civilsamhalle

Stod saknas aven
utanfor sjukvarden

Tva av tre med KOL efterlyser mer stod fran patientféreningen — en
aktor som for manga kroniskt sjuka ar en viktig livlina. Civilsamhallet

i Sverige star infér utmaningar med minskade stadsbidrag och
krympande resurser, vilket dven i hog grad paverkar patientféreningar.

Patientforeningen lyfter — men saknar resurser
Riksforbundet Hjart-Lung gor redan en stor insats — bade politiskt och
praktiskt. Men det kravs mer medel for att moéta det 6kande behovet
av radgivning, gemenskap och information. Mer stéd kommer inte bara
att starka livskvaliteten fér manniskor med KOL, det kommer ocksa att
avlasta sjukvarden och starka en mer ssmmanhangande insats.

Ett forbisett problem med stora konsekvenser
Nar bade sjukvardssystem och patientférening saknar resurser lamnas
alltfér ménga med KOL utan stéd och ndgonstans att vanda sig.

efterlyser
mer stdd fran
patientféreningen

68 % ar missnojda med det stéd de far fran relevant patientférening.
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Ta hand om manniskor
med KOL i tid

Det kravs handling nu

Ulla — som vi moétte i bérjan av rapporten — sitter
ensam i sin fatolj. Hon orkar inte 6ppna dérren nar
det antligen ringer pa.

Det ar inte bara kroppen som ar utmattad -
livsgnistan ar borta. Hennes situation ar resultatet
av ett fragmenterat vardsystem som missade tidig
diagnos och uteblev nar férsamringen tog fart.

Hade vi fangat upp henne vid lindrig KOL, eller foljt
henne nara genom sjukdomens utveckling, hade

hon kanske haft kraften kvar att 6ppna dérren.

Las hur pa nasta sida »
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Ulla behéver inte vara ensam. Med ett systematiskt forhallningssatt
till diagnos, behandling och uppféljning kan vi forbattra livskvaliteten
for tusentals — och samtidigt avlasta vardsystemet

Tidig diagnos och behandling — medan det
fortfarande finns nagot att radda

KOL é&r en progressiv sjukdom som paverkar bade
kropp och sjal. Redan vid lindrig KOL upplever

manga trotthet, ensamhet, depression och stigma —

konsekvenser som forvarras i takt med sjukdomens

utveckling. Det ar darfér avgorande att insatser satts

in tidigt, innan tillstdndet férsamras i snabb takt.

Samordnad vard - fér att bromsa
sjukdomsutvecklingen

KOL kraver en sammanhangande, multidisciplinar
vardinsats som foljer patienten genom hela
sjukdomsfoérloppet. Behandling maste sattas in i
ratt tid, foljas upp kontinuerligt och anpassas till
sjukdomens olika stadier. Exacerbationer, som ofta
ar katalysatorn for forsamring, maste férebyggas.

Nationella riktlinjer och patientcentrerad vard -
fran teori till praktik

Trots att riktlinjer for patientcentrerad KOL-vard
finns i Sverige, ar de daligt implementerade.
Primarvarden saknar kunskap och resurser,
specialistvarden ar underbemannad, och
kommunikationen mellan vardnivaer brister.
Resultatet ar en osammanhangande vard dar
patienten riskerar att hamna mellan stolarna. For

att vardforloppet ska fungera maste riktlinjerna inte

bara existera — de maste efterlevas och férankras i
hela vardkedjan.

Fran ord till handling — nu bérjar férandringen
Ulla och de 3 417 personer som delat sina
erfarenheter i denna rapport har gett oss en unik
inblick i hur KOL paverkar vardagen. Deras réster
visar tydligt att insatser maste sattas in tidigare och
med storre kraft. Tack for er 6ppenhet — ni har gett
oss bade forstdelse och en uppmaning att agera.

Nu ar det dags att omsatta kunskaper i handlingar
— Over sektorsgranser och med maéarkbar effekt

i moétet med varje individ. Ulla behéver inte vara
ensam. Med ett systematiskt forhallningssatt till
diagnos, behandling och uppfoljning kan vi
forbattra livskvaliteten for tusentals — och
samtidigt avlasta vardsystemet. Vi vet vad

som kravs. Lat oss ta forsta steget.
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Om undersékningen

Denna rapport presenterar resultaten av en
enkatundersokning om livet med KOL, genomfoérd

av byrdn Molecule Consultancy fér Sanofi under
perioden 20 februari till 7 april 2025. Deltagarna —
man och kvinnor med KOL — besvarade en online-
enkat. Rekrytering skedde via Netdoktor, James Lind
Care, sociala medier och patientféreningar i Danmark
(Lungeforeningen), Norge (LHL), Belgien (BPCO asbl
och COPD vzw) och Nederléanderna (Lungfonds). |
denna rapport presenteras data fran Sverige.

Deltagande

Over de 5 landerna pdbérjade 21064 personer
enkaten, varav 18 876 hade en KOL-diagnos

och darfor fortsatte undersékningen. 12 201
genomforde hela enkéaten. | Sverige padbérjade

5 382 personer undersokningen, 4 868 fortsatte
undersodkningen och 3 417 genomfoérde
undersoékningen.

| denna rapport fokuserar vi enbart pa data fran
Sverige. De framhavda procenttalen summeras
inte nédvandigtuvis till 100 % péa grund av
avrundningar. Data satts i perspektiv och jamfors
med befintlig nationell och internationell forskning.
De framhavda citaten frdn manniskor med KOL
har férmedlats av Vejle Sygehus i Danmark, samt
frén intervjuer med svenska KOL-patienter som
deltagit i undersékningen.

Utarbetande av frageformular
Frageformularet ar utvecklat i samarbete med
professor Anders Lokke och héalsopsykolog
Ingeborg Farver-Vestergaard. Fragorna ar
utarbetade med inspiration fran de validerade
frdgeformularen PROMIS (Patient-Reported
Outcomes Measurement Information System),
EORTC QLQ-C15-PAL (European Organization
for Research and Treatment of Cancer Quality of
Life Questionnaire Core 15 Palliative Care) och
CAT-testet (COPD Assessment Test).

Databehandling och analys
En stor del av frdgorna i fraégeformularet besvaras

U]

pa skalan "inte alls”, "lite”, "delvis”, "mycket” eller

non non

skalan "inte alls”, "i liten utstrackning”, "i viss

H

utstrackning”, "i hog utstrackning”. | denna rapport
ar foljande kategorier grupperade:

C Inte alls ) + C Lite )
( Delvis ) + C Mycket )
C Inte alls ) + C | liten utstrackning )
( | viss utstrackning ) + C | h6g utstrackning )
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Fanga upp manniskor med KOL i tid
— det behovs handling nu

3 417 svenskar med KOL har gett oss en unik inblick i vad som hander nar KOL drabbar vardagen.
Deras svar sander en tydlig signal: redan vid lindrig KOL upplever drabbade trétthet, isolering
och 13g livskvalitet — och bordan okar betydligt ju mer sjukdomen framskrider.

Sjukdomsbérdan 6kar betydligt i takt med att sjukdomen utvecklas

100%

Tycker att KOL paverkar livskvaliteten negativt
Saknar energi for att gora de saker de vill
90% / Har svart att utféra dagliga aktiviteter i hemmet

Kanner sig ledsen 6éver de saker
de inte langre kan géra
80%

Kanner sig isolerade fran sin sociala krets
70% //. Ar radda fér att inte kunna andas
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Vi mdste sdtta in dtgdrder medan det
fortfarande finns ndgot att rédda

— séger professor Anders Lakke, som tillsammans med
halsopsykolog Ingeborg Farver-Vestergaard har varit
med och utvecklat undersékningen och rapporten.
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